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0&G! Banchetto Ringl4 davanii al Santa Maria Nuova di Regga()

Iniziative per la giornata delle

|attie rare

Raccolta fondi e fizﬁ‘f/szane di nformazioni su gueste patologie

E n occasione defla Giornata
delle malattic rare 2010, in
prograguna domendca, P Asso-
ciazione Internazionale
Ringl4, che sioccupadiricer-
ca sulle malattic genctiche ra-
re legate al cromosoma 14, or-
ganizza peroggiun banchetto
solidale presso Patrio del San-
ta Maria Nuova di Reggio. Dal
{e 9 alle 17 1 volontari dell'as-
sociazione reggiana saranno a
disposizions di quant vorran-
no contribuire alla causa delle
malattie rare, vendendo pro-

dottd di decoupage, manufat
ti, oggetti decorativi ed infor-
mando gh interessati sulle ini-
ziative legate alla raccolta fon-
di. M ricavato delle vendite, in-
fatti, servira a finanziare la ot
cerca scientifica sulle malattie
neurogenetiche rare che col-
piscono i bambini.

La Giornata & organizzata a
fivello europeo dali'Bwropean
Organization for Rare Disea-
ses (www.curordis.org) e
proposta nel nostro paese dal-
ie Alleanze Nagonali per le

Malattie Rare (www.unia-
m0.Crg).

L obiettivo principale del
“Rare Discase Day” & quello di
sensibilizzare i cittadini sul
probierna delle malattic rare
sul loro impatto nelle vite dfcx
pazienti € sulla necessita che
tali patologie diventino una
prioriti nel sistema sanitario
pubblice. Le Malattic Rare so-
no croniche, progressive, de-
generative ¢ spesso fatali, con
un alto livello di soffcranza
Per 6-8000 malattie rave, di

cui i} 75% colpisce § bambini,
non Ci $ono cure.

Ring14 nasce come Onlusa
Reggionel 2002 dall'iniziativa
di un gruppo di famiglic con
bambini colpid da uoa roalat-
tia geneticarara, provocata da
alterazioni del Cromosoma
14: ad oggl, con la sede fran-
cese creata nel 2000, ¢Funica
assoctazione al Moodo ad oc-
cuparsi di tali patologie. Le fa-
miglie e i loro medici hanno
pochi stramenti a disposizio-
ne per otienere un quadro
completo su tutti i possibili
sintomi di queste patologie
sulle terapie pit idonee 2 cue
rarh.

Info: www.ringl4.org




